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Abstract





Internet wordt een steeds belangrijkere bron van informatie voor ziekenhuispatiënten (van den Berg, 2007). Een voorbeeld is het gebruik van een zogenaamd webspreekuur door neurologen met hun patiënten in het St. Antonius Ziekenhuis en het Mesos Medisch Centrum in Utrecht. Hierbij geven de neurologen de uitslagen van onderzoeken via het internet aan hun patiënten. Dit nieuwe systeem zorgt ervoor, dat patiënten niet voor elke afspraak naar het ziekenhuis hoeven (http://www.nu.nl/internet/1572669/neurologen-geven-uitslagen-testen-via-internet.html (​http:​/​​/​www.nu.nl​/​internet​/​1572669​/​neurologen-geven-uitslagen-testen-via-internet.html​), 28 maart 2010). Onderzoeken betreffende ziekenhuizen en internet zijn dan ook relevant in dit opzicht. Wat kan internet, zoals e-mail en webspreekuren, betekenen voor ziekenhuizen? Is het mogelijk dat internet bijdraagt aan een betere waardering van de zorg? Een voorbeeld van een onderzoek die onderzocht of e-mail de potentie heeft om de communicatie tussen patiënten en artsen te verbeteren, is afkomstig van Virji, Yarnall, Krause, Pollak, Scannell, Gradison & Østbye (2006). De conclusie van het onderzoek was, dat tussen de zeventig en negentig procent van de proefpersonen, in dit geval patiënten van een huisartsenpraktijk, geïnteresseerd was in het gebruik van e-mail met hun huisarts doordat zij e-mail snel en eenvoudig in gebruik vonden.
	Betekent het gebruik van internet door ziekenhuizen echter dat de zakelijke brief aan het verdwijnen is? Betekent het onderzoek van Virji, Yarnall, Krause, Pollak, Scannell, Gradison & Østbye (2006) dat patiënten een e-mail daadwerkelijk hoger waarderen dan een brief? Er zijn al wel een aantal onderzoeken gedaan naar verschillen tussen e-mail en brief. Veel van deze onderzoeken zijn echter verouderd en hebben weinig resultaten opgeleverd (Krieger, 2007). Bovendien is er weinig onderzoek geweest naar het verschil in waardering tussen brief en e-mail als het gaat om een slecht medisch nieuwsbericht, terwijl vele studies hebben laten zien dat de communicatie van de arts kan bijdragen aan de tevredenheid van de patiënten (Farber, Urban, Collier, Weiner, Polik, Davis & Boyer, 2001). Het is dus van belang om verder te onderzoeken hoe er gecommuniceerd kan worden over een slecht medisch nieuwsbericht zeker als zeventig tot negentig procent van de proefpersonen in een onderzoek aangeven geïnteresseerd zijn in e-mailen met hun huisarts. 
	Dit onderzoek sluit aan bij een huidig project wat in het Leids Universitair Medisch Centrum plaatsvindt. Het project doet onder anderen onderzoek naar de structuur van een slecht medisch nieuwsbericht. Het project in het LUMC richt zich echter meer op slecht medisch nieuwsgesprekken dan op mediumvoorkeur in een slecht medisch nieuwsbericht. Dit onderzoek richt zich daarom meer op mediumvoorkeur, om preciezer te zijn op het verschil in waardering tussen brief en e-mail als het gaat om een slecht medisch nieuwsbericht (in het theoretisch kader wordt duidelijk op welke variabelen dit onderzoek zich nog meer richt). Waardeert men een slecht medisch nieuwsbericht via e-mail anders dan een slecht medisch nieuwsbericht per brief?
		Voordat er onderzocht wordt of men een e-mail hoger waardeert dan een brief als het om een slecht medisch nieuwsbericht gaat, is het van belang dat er eerst gekeken wordt naar andere onderzoeken die het verschil tussen brief en e-mail al eerder onderzochten. Waarin verschillen brief en e-mail van elkaar? 
	Het eerste verschil tussen brief en e-mail is, dat alle ontvangers van dezelfde papieren brief dezelfde informatie krijgen. De inhoud en de vorm van de tekst zal in een papieren brief niet meer veranderen na het versturen van de brief. Bovendien is een brief eenvoudig nog een keer na te lezen. Nog twee voordelen van een brief ten opzichte van een e-mail zijn de hoge persoonlijkheidsgraad en de onafhankelijkheid ten opzichte van techniek. De nadelen van een brief zijn de beperkte mogelijkheid van een brief om bijlagen mee te sturen, de langere antwoordtermijn en het vergeten worden van een brief (Pelt, 2006). 
	Van een e-mail vindt men echter, dat het bericht vaak langer bewaard blijft en dat het vele mogelijkheden biedt om verschillende soorten bijlagen in één keer mee te sturen. Daarnaast kan een e-mail interactief zijn: een e-mail kan namelijk naar vele personen in één keer verzonden worden en door velen weer beantwoord worden. Bovendien kan men veel sneller op een e-mail reageren dan op een brief, kent e-mail geen geografische grenzen en is e-mail eenvoudig te versturen. De nadelen van e-mail zijn: de mogelijke veranderingen van de vorm na het versturen van de e-mail, de irritaties die men er soms van ondervindt, de slordigheid waarmee het bericht is getypt en het snelle verwijderen van het bericht na het gelezen te hebben (Pelt, 2006). Bovendien geven Hill & Monk (2000) en Pelt (2006) aan dat een e-mail vaak onpersoonlijker en informeler wordt beoordeeld dan een brief. 
	Er zijn dus vele verschillen tussen brief en e-mail. Nu blijft de vraag of een brief ondanks al die verschillen anders gewaardeerd wordt dan een e-mail. Die vraag is zeker relevant in het kader van slecht medisch nieuwsberichten omdat, zoals al eerder verduidelijkt, ziekenhuizen en artsen steeds meer gebruik maken van het internet in contact met hun patiënten en dat de communicatie van de arts bijdraagt aan de tevredenheid van de patiënten. Deze twee zaken samen genomen, het verschil in waardering tussen brief en e-mail en slecht medisch nieuwsberichten, heeft geleid tot de volgende (hoofd)onderzoeksvraag: 

Wordt een e-mail hoger gewaardeerd dan een brief als het om een slecht medisch nieuwsbericht gaat?





2.1: Onderzoek naar verschillen in waardering tussen brief en e-mail
Er zijn weinig experimentele onderzoeken verschenen die de verschillen in waardering tussen brief en e-mail onderzochten. Een voorbeeld van een dergelijk experimenteel onderzoek, maar al wel wat verouderd, maar wel het benoemen waard, is afkomstig van Hill & Monk (2000). Hill & Monk voerden twee experimenten uit. Het eerste experiment onderzocht de overtuigingskracht van een verzoek per brief en via e-mail. 
	Er werd een verzoek, dit verzoek was voor zowel de brief als voor de e-mail hetzelfde, naar 160 studenten gestuurd. De helft van de studenten ontving het verzoek in een geprinte brief, de andere helft van de studenten ontving het verzoek in een e-mail. De helft van de 80 studenten die een verzoek per geprinte brief ontving, werd gevraagd om te antwoorden per geprinte brief. De andere helft van de 80 studenten die een verzoek per een geprinte brief ontving, werd gevraagd om te antwoorden via e-mail. Hetzelfde werd gevraagd aan de 80 studenten die een verzoek via een e-mail ontvingen. 
	Het resultaat van het eerste experiment van Hill & Monk was, dat het niet uitmaakte of het verzoek per geprinte brief (interne post) of via e-mail werd verstuurd.
	Het tweede experiment van Hill & Monk onderzocht of er verschil in waardering was tussen brief en e-mail. In het experiment werden twee soorten boodschappen gebruikt: de één betrof een sollicitatiebrief, de ander was een bedankbrief. 44 studenten werden verdeeld in twee groepen: één groep ontving de twee brieven op papier, de andere groep ontving de twee brieven via e-mail. Beide groepen beoordeelden de teksten via een geprinte enquête. 
	Het resultaat van het tweede experiment van Hill & Monk was, dat er geen verschil in waardering was tussen brief en e-mail.
	Het onderzoek van Hill & Monk is echter al tien jaar oud. In tien jaar tijd kan veel veranderen. Zo is in het bedrijfsleven oudere media, zoals de brief, steeds meer vervangen door e-mail (Pelt, 2006). Wellicht zou het onderzoek van Hill & Monk nu hele andere resultaten opleveren. 
	Een recenter onderzoek is afkomstig van Pelt uit 2006. Zij onderzocht het verschil in waardering van een nieuwsbrief, verzonden via de gewone post en via de e-mail, in twee experimenten. Zij baseerde zich hierbij wel op het onderzoek van Hill & Monk, maar richtte zich op externe communicatie in plaats van interne communicatie zoals Hill & Monk in hun onderzoek deden. 
	Het eerste experiment van Pelt richtte zich op het aantal antwoorden op de nieuwsbrief. Pelt maakte van de nieuwsbrief van Kanteff Computers B.V. een speciale editie. De nieuwsbrief bestond uit twee versies: één digitale versie die via de e-mail werd verstuurd. De andere versie was een papieren nieuwsbrief die per post gestuurd werd. Verder waren beide versies identiek. De 172 proefpersonen waren afkomstig uit het klantenbestand van Kanteff. De ene helft van de 172 proefpersonen ontving de nieuwsbrief via de e-mail, de andere helft van de 172 proefpersonen ontving de nieuwsbrief per post. Om het aantal mensen te bepalen die de nieuwsbrief beantwoordde, werd gebruik gemaakt van een online enquête waardoor bijgehouden kon worden hoeveel proefpersonen er reageerden. 
	Het resultaat van het eerste experiment van Pelt was dat niemand van de benaderde proefpersonen deel heeft genomen aan het onderzoek: er waren dus geen reacties van de proefpersonen. Dit betekent dat er in dit geval geen enkel effect van mediumkeuze op het antwoorden op de nieuwsbrief is gevonden. Pelt verklaart de niet ontvangen reacties van de proefpersonen dat het aan de ene kant mogelijk is dat de klanten van Kanteff de nieuwsbrief niet helemaal lezen en daarmee ook het verzoek voor deelname aan een onderzoek niet hebben gelezen. Aan de andere kant is het mogelijk dat de klanten van Kanteff een zeer lage betrokkenheid hebben bij de nieuwsbrief van het bedrijf. 
	Het tweede experiment van Pelt onderzocht het verschil in waardering tussen brief en e-mail. Hierbij werd van dezelfde nieuwsbrief gebruik gemaakt als in het eerste experiment. De enquête vroeg naar het leesgedrag van de lezer, het informatiegehalte van de nieuwsbrief en de waardering van het bedrijf en van de brief. Er werden in het tweede experiment 190 proefpersonen benaderd.
	Het resultaat van het tweede experiment van Pelt was, dat het medium geen significant effect heeft op de aantrekkelijkheid, begrijpelijkheid en lay-out van de nieuwsbrief. De proefpersonen hebben echter wel een positiever beeld van het imago van de zender bij een e-mail dan bij een papieren nieuwsbrief. 
	Kritiek op het onderzoek van Pelt is, dat de proefpersonen niet heel erg betrokken waren bij het desbetreffende onderwerp en het bedrijf. Dit is ook te zien in het eerste experiment waarin geen enkele reactie kwam van de proefpersonen. Als proefpersonen zich niet betrokken voelen bij het onderwerp en/of bij het bedrijf, maakt het voor de proefpersonen niet uit of zij een tekst per brief of via e-mail ontvangen. 
	Een derde onderzoek, dat ook vrij recent is, is afkomstig van Krieger (2007). Zij onderzocht de voorkeur van sollicitanten voor een brief of een e-mail bij afwijzing voor een baan. In haar onderzoek maakte zij gebruik van twee soorten afwijzingsbrieven. Het verschil tussen de twee brieven was de formulering en de afzender. Beide afwijzingsbrieven werden zowel per brief als via e-mail verstuurd. De brief of de e-mail werd beoordeeld aan de hand van een papieren enquête. 269 proefpersonen tussen de 16 en 61 jaar oud hebben over 45 stellingen in de enquête hun oordeel gegeven. Die stellingen konden over zeven constructen verdeeld worden: karakter van het medium, overtuigingskracht van de brief, effect van de brief op de ontvanger, opbouw van de brief, toon van de brief, beeld van de schrijver, imago van de organisatie. Ongeveer de helft van de proefpersonen ontving de afwijzing per brief en de andere helft van de proefpersonen ontving de afwijzing via e-mail. 
	Het resultaat van het onderzoek van Krieger was, dat sollicitanten geen voorkeur hebben voor een brief of een e-mail bij een afwijzing voor een baan. De proefpersonen vonden alleen het karakter van de brieven anders dan van de e-mails. Ze vonden de brieven namelijk persoonlijker, formeler, directer en belangrijker dan de e-mails.
	Een aanmerking op het onderzoek van Krieger is, dat zij beter daadwerkelijke sollicitanten, die echt zijn afgewezen voor een baan, had kunnen nemen voor haar onderzoek. Waarschijnlijk hadden de proefpersonen zich dan betrokkener gevoeld bij de situatie en daardoor beter hadden kunnen oordelen over het medium waardoor zij afgewezen waren. Een verdere aanmerking op het onderzoek van Krieger is dat de twee soorten afwijzingsbrieven te veel van elkaar verschilden. De formulering en de afzender toonden een erg groot verschil tussen beide brieven. Het is mogelijk dat de resultaten bij een vrijwel gelijke (afwijzings)brief en andere doelgroep anders zijn.
	De drie besproken onderzoeken laten nauwelijks verschil in waardering tussen brief en e-mail zien. Dit zou kunnen komen door een verkeerde keuze van de doelgroep en onderwerp. Het is waarschijnlijk dat proefpersonen wel één van de beide media, brief of e-mail, beter waarderen als zij zich betrokken voelen bij het onderwerp. In dit onderzoek is er daarom ook voor een onderwerp gekozen waarin proefpersonen zich kunnen inleven. Bovendien is er in dit onderzoek gekozen voor de juiste proefpersonen die zich in het desbetreffende onderwerp het beste kunnen inleven. 

2.2: Structuur van slecht nieuwsberichten
Dit onderzoek, dat zich richt naar het verschil in waardering tussen brief en e-mail als het om een slecht medisch nieuwsbericht gaat, onderzoekt ook of de structuur van het slecht nieuwsbericht invloed heeft op die waardering voor brief of e-mail. Bij slecht nieuwsberichten bestaan er twee soorten structuur. De eerste structuur is de directe structuur: hierbij geeft de schrijver het slechte nieuws vrijwel meteen. De tweede structuur is de indirecte structuur: hierbij stelt de schrijver het geven van het slechte nieuws uit door inleidende zinnen en/of alinea´s (Krieger, 2007). Naar de structuur van een slecht nieuwsbericht is veel onderzoek gedaan.
	Het onderzoek van Smith, Nolan & Dai (1996) laat bijvoorbeeld zien dat proefpersonen de directe structuur hoger beoordeelden bij een afwijzing voor een baan. 
	Ptacek, Fries, Eberhardt & Ptacek (1999) geven in hun artikel aan, dat het het beste is om patiënten voor te bereiden voor het slecht medisch nieuws. Dit zou betekenen, dat patiënten de indirecte structuur prefereren als het gaat om een slecht medisch nieuwsbericht. 
	Mast, Kindlimann & Longewitz (2005) adviseren artsen ook om de informatie van het slecht medisch nieuws te doseren. Dit zou betekenen dat het slechte nieuws niet direct gebracht zou moeten worden, maar beter uitgesteld kan worden tot het laatst. Het slechte nieuws zou dan dus eerste ingeleid moeten worden. Ook hier lijkt dan de voorkeur voor de indirecte structuur te zijn.
Een onderzoek naar de structuur van slecht nieuwsberichten is wederom afkomstig van Krieger (2007). Zij onderzocht of de structuur van de afwijzing voor de baan van invloed is op de voorkeur van sollicitanten voor een afwijzing per brief of via e-mail. In haar al besproken materiaal verwerkte zij in één afwijzingsbrief de indirecte structuur door eerst de reden voor de afwijzing te geven. De directe structuur presenteerde Krieger door eerst een korte verontschuldiging aan de afwijzing vooraf te laten gaan en daarna de reden van de afwijzing. 
	Het resultaat van het onderzoek van Krieger was, dat proefpersonen de directe structuur als directer beoordeelden dan de indirecte structuur. Bovendien vonden de proefpersonen dat de directe structuur duidelijk liet zien waar de schrijver naar toe wilde. Verder waren de proefpersonen van mening dat bij een afwijzing na een sollicitatiebrief de informatie in de directe structuur in een logischere volgorde stond dan in de indirecte structuur. Bij een afwijzing na een sollicitatiegesprek vonden de proefpersonen geen van beide structuren beter. Als laatste bleek dat de structuur van de afwijzing geen invloed heeft op de voorkeur voor een afwijzing per brief of via e-mail.
		Nog een voorbeeld van een onderzoek waarin de structuur van slecht nieuwsberichten onderzocht werd, is afkomstig van Janssen & Jansen (2009). In die studie onderzocht het eerste experiment welke structuur (het slechte nieuws en dan de uitleg of de uitleg en dan het slechte nieuws) van papieren afwijzingsbrieven van verzekeringsmaatschappijen het best gewaardeerd werd. In het eerste experiment werd gebruik gemaakt van vier soorten brieven: twee brieven voor verzekeringsclaims en twee afwijzingsbrieven voor een baan. De enige manipulatie van de letters betrof de structuur. De afhankelijke variabele in het eerste experiment was een vragenlijst die vroeg naar de evaluatie van de gehele kwaliteit van de brief, de leesvaardigheid, de acceptatie van de afwijzing en de relationele aspecten van de boodschap.	
Het resultaat van het eerste experiment was, dat de proefpersonen de afwijzingen hoger waardeerden als de uitleg voor het slechte nieuws werd gepresenteerd. 
	Het tweede experiment van Janssen & Jansen was in feite een herhaling van het eerste experiment, alleen werd er in dit experiment een ander medium gebruikt, namelijk e-mail. Verder waren de onderwerpen van de slecht nieuwsberichten gevarieerder. De proefpersonen beoordeelden de e-mails volgens dezelfde vragenlijst als in het eerste experiment. 
	Het resultaat van het tweede experiment van Janssen & Jansen was, dat de proefpersonen de voorkeur gaven aan de indirecte structuur. De proefpersonen gaven aan, dat de teksten in de indirecte structuur 'begrijpelijker' en 'overeenkomstig' zijn. Bovendien wordt de schrijver in de indirecte structuur als 'geschikter' en 'emphatischer' beschouwd. Verder werd de voorkeur aan de indirecte structuur gegeven in de e-mail.
	Er is echter wel wat kritiek op het onderzoek van Janssen & Jansen. De variatie in onderwerpen van de brieven in het eerste experiment was wat beperkt. Het is daarom onduidelijk of het resultaat van het eerste experiment aan de structuur of aan de onderwerpen lag.     
Al de besproken literatuur over de structuur van slecht nieuwsberichten levert niet een eenduidig antwoord op over welke structuur nu het beste is voor een slecht nieuwsbericht. Er lijkt echter een voorkeur te zijn voor de indirecte structuur bij slecht nieuwsberichten. Toch is het niet verkeerd om de structuur van slecht nieuwsberichten nogmaals te onderzoeken en te kijken welke structuur het beste wordt beoordeeld voor een slecht medisch nieuwsbericht.
	
2.3: Onderzoek naar fases van bekendmaking van slecht nieuws
Er zijn zeer weinig onderzoeken naar de fases van slecht nieuwsberichten. Ptacek, Fries, Eberhardt & Ptacek (1999) geven in de resultaten van hun onderzoek naar hoe artsen het beste het slechte nieuws kunnen brengen aan patiënten aan, dat patiënten het prettig vinden om na een gesprek met de arts nog een samenvatting op papier van het gesprek te ontvangen.
Eén van de schaarse onderzoeken die daadwerkelijk de fase van de uitslag van een slecht nieuwsbericht heeft onderzocht, is eveneens afkomstig van Krieger (2007). Zij onderzocht of de fase van het sollicitatieproces invloed heeft op de voorkeur van sollicitanten voor een afwijzing per brief of via e-mail. Krieger ontwierp een afwijzingsbrief (en e-mail) die proefpersonen ontvingen naar aanleiding van een sollicitatiebrief. Daarnaast ontwierp zij een afwijzingsbrief (en e-mail) die proefpersonen ontvingen naar aanleiding van een sollicitatiegesprek. 
	Het resultaat van het onderzoek van Krieger was, dat de proefpersonen over de toon van de afwijzing positiever waren bij een afwijzing na een brief dan bij een afwijzing na een gesprek. Voor de rest maakt het niet uit of de afwijzing na een brief of na een gesprek plaatsvindt. Verder zijn de proefpersonen bij een afwijzing via e-mail bij het karakter van het medium positiever over een afwijzing na het schrijven van een sollicitatiebrief dan na een sollicitatiegesprek. Als laatste blijkt de fase van het sollicitatieproces geen invloed te hebben op de voorkeur van sollicitanten voor een afwijzing voor een baan per brief of via e-mail. 
	    Een al genoemde aanmerking op het onderzoek van Krieger is dat zij beter daadwerkelijke sollicitanten die echt zijn afgewezen voor een baan had kunnen nemen voor haar onderzoek. Waarschijnlijk hadden de proefpersonen zich dan betrokkener gevoeld bij de situatie en daardoor beter kunnen oordelen over het medium waardoor zij afgewezen waren. 
		Ook bij de fases van slecht nieuwsberichten lijkt er geen eenduidig antwoord te zijn. Daarom is het relevant om tevens naar de fases van de bekendmaking van het medisch slechte nieuws te kijken: is het slechte nieuws al bekend of nog niet, ofwel komt het slechte nieuws naar aanleiding van een gesprek of naar aanleiding van een onderzoek.

2.4: Slecht medisch nieuwsberichten
In de zorgverlening is het brengen van slecht medisch nieuws een steeds terugkomend aspect, zowel in de diagnostische fase als gedurende het verdere ziekteproces. Het brengen van slecht medisch nieuws wordt als één van de moeilijkste vormen van communicatie met de patiënten beschouwd (http://www.oncoline.nl/ (​http:​/​​/​www.oncoline.nl​/​​), 3 april 2010). Zoals al in de inleiding genoemd werd, hebben studies laten zien dat de communicatie van de arts kan bijdragen aan de tevredenheid en aan de mentale gezondheid van de patiënten (Farber, Urban, Collier, Weiner, Polik, Davis & Boyer, 2001). Zo liet het onderzoek van Orlander, Fincke, Hermans, Johnson & Gregory (2002) zien dat hun proefpersonen het 'goed' brengen van slecht medisch nieuws erg belangrijk achtten (zij gaven een gemiddelde van een 6.8 op een schaal van 7). Verder geloofden de proefpersonen dat de vaardigheid van het 'goed' brengen van slecht medisch nieuws verbeterd kon worden (zij gaven hiervoor een gemiddelde van een 6.6) en dat kon door begeleiding hierin (hiervoor gaven de proefpersonen een gemiddelde van een 5.8). Er is echter weinig bekend over hoe de arts dan het beste het slecht medisch nieuws kan brengen aan de patiënten (Farber, Urban, Collier, Weiner, Polik, Davis & Boyer, 2001). Er zijn de laatste jaren wel veel werken gepubliceerd waarin aanwijzingen worden gegeven hoe het beste slecht medisch nieuws te brengen, maar dit is echter niet gebaseerd op daadwerkelijk onderzoek (Farber, Urban, Collier, Weiner, Polik, Davis & Boyer, 2001). Verder geven Ptacek, Fries, Eberhardt & Ptacek (1999) in de resultaten van hun onderzoek aan, dat patiënten het op prijs stellen, als de informatie van het slecht nieuwsbericht die zij op papier ontvangen, vrij is van vakjargon.
Een onderzoek wat echter wel min of meer inzicht geeft in de informatievoorkeuren van patiënten en de wijze om aan deze voorkeuren tegemoet te kunnen komen, is afkomstig van van den Berg (2007). Zij geeft in haar onderzoek aan dat de communicatie voor kankerpatiënten met hun zorgverleners één van de belangrijkste aspecten is voor de behandeling. Een goede informatie-uitwisseling over de ziekte en de behandeling helpt bij het omgaan met de situatie in alle fasen van de ziekte en het behandelproces (ook na de behandeling) en leidt tot een afname van angst en zorgen bij de patiënten. Goede informatie-uitwisseling noemt van den Berg een noodzakelijke voorwaarde om geïnformeerde beslissingen te kunnen nemen en leidt tot een grotere tevredenheid over de geleverde zorg. Patiënten willen vooral gerustgesteld worden en willen een gevoel van veiligheid en vertrouwen. Verder geven zij aan zo volledig mogelijk geïnformeerd te willen worden. De onderwerpen waarover kankerpatiënten informatie willen ontvangen, zijn onder andere het stadium van de ziekte, risico van erfelijkheid, de prognose en de kans op genezing. Vooral vrouwen wensen informatie te ontvangen over erfelijkheid van de ziekte. 
	Van den Berg noemt in haar scriptie het onderzoek van Koinberg e.a. (2001), waarin vrouwen die borstkanker hadden gehad, geïnterviewd werden. Uit dat onderzoek kwam naar voren, dat de desbetreffende vrouwen een goede bereikbaarheid van hun artsen wensten. Patiënten zien hun arts als de belangrijkste en betrouwbaarste bron van informatie. Het vertrouwen van patiënten in hun arts heeft voornamelijk te maken met het kennisniveau van hun arts en het erkennen van de emoties van de patiënten. Hiermee geeft de arts aan de patiënt serieus te nemen.
	Verder geeft van den Berg aan dat zowel patiënten als artsen schriftelijke informatie als een effectieve manier van informatieoverdracht beschouwen. Patiënten kunnen schriftelijke informatie nogmaals nalezen op hun eigen gemak. Patiënten zijn echter vaak ontevreden met de gegeven informatie. Zij vinden de ontvangen informatie vaak onvoldoende en dit leidt regelmatig tot onzekerheid bij de patiënt. 
	Het is nu wel duidelijk dat onderzoek naar slecht medisch nieuwsberichten zeer relevant is: de manier van communiceren van de arts naar de patiënt is bepalend voor de tevredenheid en mentale gezondheid van de patiënt. De theorie van van den Berg geeft aan waar patiënten informatie over willen ontvangen en hoe zij door hun arts behandeld wensen te worden. Het is echter nog wel onduidelijk in welke structuur die informatie, en daarmee ook het slecht medisch nieuwsbericht, gepresenteerd moet worden, in welk medium en of die informatie het best gebracht kan worden naar aanleiding van een gesprek of naar aanleiding van een onderzoek. Daarom richt dit onderzoek zich op die drie aspecten, maar neemt wel de theorie van van den Berg mee.  

3. Hypothesen
Naar aanleiding van de besproken literatuur over het verschil in waardering tussen brief en e-mail is de volgende hypothese opgesteld over de (hoofd)onderzoeksvraag:

Hypothese 1: Een e-mail wordt hetzelfde gewaardeerd als een brief als het om een slecht medisch nieuwsbericht gaat.

De besproken literatuur over structuur van slecht nieuwsberichten heeft geleid tot de onderstaande hypothese:

Hypothese 2: De proefpersonen geven de voorkeur aan de indirecte structuur bij een slecht medisch nieuwsbericht.

De theorie en de onderzoeken betreffende fases van bekendmaking van slecht nieuws die in het theoretisch kader zijn besproken, leidden tot de volgende hypothese:

Hypothese 3: De proefpersonen zullen het slecht medisch nieuwsbericht beter waarderen als het naar aanleiding van een gesprek komt.

In dit onderzoek wordt ook gekeken naar de combinaties van die drie verschillende condities, dus naar het medium, de structuur en de fase van bekendmaking. Dit leidt tot de volgende hypotheses:

Hypothese 4: De proefpersonen geven de voorkeur aan e-mail als het slecht medisch nieuws al bekend is (naar aanleiding van een gesprek) en aan een brief als het slecht medisch nieuws nog niet bekend is (naar aanleiding van een onderzoek).

Hypothese 5: De proefpersonen geven de voorkeur aan de indirecte structuur als het slecht medisch nieuws nog niet bekend is (naar aanleiding van een onderzoek) en aan de directe structuur als het slecht medisch nieuws al bekend is (naar aanleiding van een gesprek).

Hypothese 6: De structuur van het slecht medisch nieuwsbericht heeft geen invloed op de voorkeur van de proefpersonen voor een slecht medisch nieuwsbericht per brief of via e-mail.

4. Opzet en uitvoering van het onderzoek

4.1. Onafhankelijke variabelen
De eerste onafhankelijke variabele in dit onderzoek is het medium (brief of e-mail) waarmee het slecht medisch nieuws verzonden wordt. De tweede onafhankelijke variabele is de structuur (indirecte of directe structuur) van het slecht medisch nieuwsbericht. De derde onafhankelijke variabele in dit onderzoek is of het slechte nieuws naar aanleiding van een gesprek of naar aanleiding van een onderzoek volgt (het slechte nieuwsbericht is een samenvatting van een gesprek wat al eerder heeft plaatsgevonden en het slechte nieuws is daarmee dus al bekend óf het slecht nieuwsbericht komt voor het eerst naar voren in het medium en het slechte nieuws is daarmee dus nog niet bekend). De vierde onafhankelijke variabele is de lengte van de uitslag bij de directe structuur (korte of lange uitslag): dit onderzoeksverslag is echter te klein om alle variabelen te behandelen en daarom is gekozen om de onafhankelijke variabele de lengte van de uitslag, niet in de resultaten te bespreken. Die variabele wordt hier slechts genoemd voor het overzicht van het materiaal en daarmee het onderzoek. De laatste onafhankelijke variabele is het type kanker (eierstok- of borstkanker).
	Er is in dit onderzoek voor een erfelijk gen van kanker gekozen als slecht medisch nieuwsbericht, omdat het slechte nieuws wat artsen geven in 92 procent om kanker draait (Ptacek, Fries, Eberhardt & Ptacek, 1999). Dit onderzoek gaat er echter van uit dat die laatste onafhankelijke variabele geen invloed zal uitoefenen in het onderzoek, aangezien de ernst van beide typen kanker even groot is en dit onderzoek zich niet richt op de inhoud van slecht medisch nieuwsberichten, maar op de vorm van die berichten. Ook die onafhankelijke variabele zal daarom niet uitgebreid ter sprake komen in de resultaten van dit onderzoek. Het type kanker wordt hier slechts genoemd voor het overzicht van het materiaal en daarmee het onderzoek. (Er was inderdaad geen significant verschil tussen de typen kanker, daarom  heeft dit onderzoek de twee typen kanker samen genomen.) Met al de vijf bovengenoemde onafhankelijke variabelen
zijn er in dit onderzoek dus 24 condities. Dit ziet er als volgt uit (zie tabel 1):
Tabel 1: Onafhankelijke variabelen

4.2. Materiaal
In dit onderzoek zijn echte slecht nieuwsbrieven van het LUMC als voorbeeld gebruikt bij het schrijven van de slecht nieuwsberichten (zowel voor brief als voor e-mail). De reden om slecht medisch nieuws voorbeeldbrieven van het LUMC te gebruiken in dit onderzoek is, om zo een geloofwaardigere situatie te scheppen voor de proefpersonen door realistisch materiaal. De voorbeeldbrieven die vaak meerdere A4tjes besloegen, zijn wel ingekort tot één A4 in dit onderzoek (zie bijlage 2 t/m 13 voor de voorbeeldbrieven en e-mails) om te voorkomen dat de brieven en de e-mails te lang werden voor dit onderzoek. Als het materiaal te lang zou zijn, bestond er een grote kans dat de proefpersonen de brieven en de e-mails niet volledig lazen. Hierdoor zouden er geen representatieve resultaten ontstaan voor het onderzoek. 
	De brieven in het onderzoek besloegen, zoals beschreven, één A4, evenals de e-mails. Het aantal woorden per brief en dus ook per e-mail besloeg daarmee ongeveer 400 woorden. De brieven en de e-mails waren dus hetzelfde: het enige verschil tussen de twee media is de manier van versturen: de brief is het schriftelijke medium, de e-mail is het digitale medium. De reden waarom hier voor is gekozen, is omdat het verschil in waardering tussen brief en e-mail dan alleen ligt in het medium, niet in de inhoud of de vorm van de tekst. 
	Het doel van de brieven en de e-mails was om zogenaamde patiënten te informeren dat zij een erfelijk gen van een bepaald type kanker droegen. De brieven behielden wel hun authentieke lay-out. Daarbij waren de kopjes Reden bezoek, Voorgeschiedenis & Onderzoek, Uitslag en Consequenties voor uw familie dikgedrukt. De hele tekst werd getypt in het lettertype Calibri nummer elf. Dit lettertype en de grootte is heel duidelijk te lezen: daarom is gekozen voor die opmaak. Dezelfde opmaak is gebruikt bij de e-mails. Tevens was de aanhef in alle brieven en e-mails hetzelfde. De schrijver van de brief en de e-mail, Dr. C.J. De Graaff, was een fictief personage. De afdeling klinische genetica was echter wel volgens de voorbeeldbrieven van het LUMC. De aanhef zag er als volgt uit:


(1) Voorbeeld aanhef brief en e-mail
Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 




Verder is de datum, de voorgeschiedenis en een gedeelte van het onderzoek verzonnen in het materiaal. De voorbeeldbrieven van het LUMC waren naar een specifiek persoon gericht. Om de proefpersonen in dit onderzoek zo veel mogelijk in de situatie te laten inleven, werd de voorgeschiedenis en een gedeelte van het onderzoek in het materiaal wat algemener gemaakt. Hierdoor hadden proefpersonen niet het idee dat zij een brief of e-mail bestemd voor iemand anders aan het lezen waren. De tekst zelf, zoals een gedeelte van het onderzoek, de uitslag en de consequenties voor de familie, is gebaseerd op de tekst in de voorbeeldbrieven van het LUMC. De reden dat de gedeelten in de tekst gebaseerd zijn op de voorbeeldbrieven van het LUMC is, om zo een geloofwaardigere situatie te schetsen voor de proefpersonen. Via die weg hoopt dit onderzoek op een beter inlevingsvermogen van de proefpersonen en op serieuze antwoorden van de deelneemsters. 
	Het eerste verschil in de brieven, en daarmee ook in de e-mails, lag in de structuur van de inhoud. Zo hadden de versies 5, 6, 11, 12, 17, 18, 23 en 24 een indirecte structuur: hierbij volgde de uitslag pas op het laatst, na de alinea Voorgeschiedenis & Onderzoek. De versies 1, 2, 3, 4, 7, 8, 9, 10, 13, 14, 15, 16, 19, 20, 21 en 22 kenden een directe structuur: hierbij volgde de uitslag vrijwel direct, meteen na de alinea Reden bezoek. 
	Het tweede verschil in de brieven, en daarmee ook in de e-mails, was dat de directe structuur verder nog een onderscheiding kende: een directe lange of een directe korte uitslag. Een directe lange uitslag hield in dat het slechte nieuws uitgesteld werd door het inleidende zinsgedeelte 'Uit ons onderzoek is gebleken...' Een directe korte uitslag betekende dat het slechte nieuws direct gebracht werd: deze uitslag kende in tegenstelling tot de directe lange uitslag geen inleidende zinnen. Nogmaals, deze onafhankelijke variabele zal niet aan bod komen in de resultaten (vanwege het ontbreken aan relevante literatuur) maar wordt wel genoemd ter volledigheid van het materiaal en daarmee het onderzoeksverslag. 
	De directe lange uitslag zag er als volgt uit:

(2) Voorbeeld directe lange uitslag
Geachte mevrouw,

Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze e-mail. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.
Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van eierstokkanker. 
Uitslag
Uit ons onderzoek is gebleken dat u draagster bent van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw eierstokkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 

(3) Voorbeeld directe korte uitslag
Geachte mevrouw,

Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.
Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van borstkanker. 
Uitslag
U bent draagster van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw borstkanker. 
	Het derde verschil in de brieven, en daarmee wederom in de e-mails, is of de brief of e-mail geschreven is naar aanleiding van een gesprek met de arts of naar aanleiding van een onderzoek. In het geval van het gesprek is de brief of e-mail een schriftelijke samenvatting van een voorafgaand gesprek: de uitslag van het onderzoek is dus al wel bekend. In het geval van het onderzoek is de brief of de e-mail een schriftelijke uitslag van een voorafgaand onderzoek (hier is dus geen gesprek aan vooraf geweest). De zinnen zijn bij beide condities anders zodat proefpersonen duidelijk in de gaten hebben dat het om of een gesprek of om een onderzoek betreft. Het verschil tussen de aanleidingen van de brief of de e-mail ziet er als volgt uit:

(4) Voorbeeld brief/ e-mail naar aanleiding van een gesprek
Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.

(5) Voorbeeld brief/ e-mail naar aanleiding van een onderzoek
Naar aanleiding van het onderzoek dat u 12 januari jongstleden ondergaan heeft in het Leids Universitair Medisch Centrum, ontvangt u deze brief. Door uw huisarts bent u doorverwezen naar de erfelijkheidspoli van de Klinische Genetica. Zoals daar aangegeven ontvangt u in deze brief de uitslag van het onderzoek.

In totaal zijn er dus twaalf verschillende brieven die ook op twaalf e-mails werden toegepast, waardoor er in dit onderzoek in totaal 24 condities waren.

4.3. Afhankelijke variabelen
De proefpersonen in dit onderzoek hebben over 53 stellingen hun oordeel gegeven (zie bijlage 15 en 16 voor de enquêtes). Verder waren er nog drie vragen waarin naar de leeftijd, de hoogst genoten opleiding van de proefpersonen werd gevraagd en of de proefpersonen ervaring hadden met kanker in de familie. De 53 stellingen gingen over de onafhankelijke variabelen als het medium, de structuur, het slechte nieuws naar aanleiding van een onderzoek of naar aanleiding van een gesprek en de lengte van de uitslag. De stellingen in de vragenlijst konden over zeven constructen verdeeld worden, namelijk leesbaarheid, structuur, toon, empathie schrijver, deskundigheid schrijver, waardering van het medium en passendheid van het medium. Er is voor deze zeven constructen gekozen, zodat na afloop van het onderzoek gekeken kan worden op welk onderdeel een brief anders wordt gewaardeerd dan een e-mail: hetzelfde geldt voor het verschil in waardering tussen directe en indirecte structuur. 
	De stellingen van het construct structuur geven inzicht op het verschil in waardering tussen directe en indirecte structuur. De stellingen van de constructen waardering en passendheid van het medium geven specifiek verschillen in waardering tussen brief en e-mail weer. De stellingen van de constructen leesbaarheid en toon hebben ook invloed op die verschillen in waardering tussen brief en e-mail en directe en indirecte structuur. De stellingen van de overige constructen, empathie en deskundigheid van de schrijver, geven aan of de schrijver, dokter de Graaff in dit onderzoek, een hoger gewaardeerd beeld achterlaat als hij het slecht medisch nieuwsbericht per brief of via e-mail stuurt. Ook meten de stellingen van de constructen empathie en deskundigheid van de schrijver of de schrijver een hoger gewaardeerd beeld achterlaat als hij een slecht medisch nieuwsbericht in de directe of in de indirecte structuur schrijft. Elk construct bestaat uit drie tot elf stellingen. Er waren echter nog zes vragen die niet bij een construct waren ingedeeld, maar als losse vragen werden behandeld. Het gaat hier om vraag 45, 46, 47, 49, 50 en 51. Deze vragen gingen over mediumervaring. 
	De oordelen van de proefpersonen zijn gemeten op een 7-punts Likertschaal (geheel mee oneens – geheel mee eens). In de vragenlijst zijn positieve en negatieve stellingen met elkaar afgewisseld. De negatief geformuleerde stellingen zijn echter na het invoeren in SPSS omgepoold: een hoge score betekent na het ompolen bij elke stelling dus een positief oordeel.
	Tabel 2 laat zien wat de betrouwbaarheid van elke stelling is. Zoals te zien is in de tabel, is elk construct betrouwbaar aangezien de Alpha's bij alle stellingen boven de 0.60 uitkomen. 

Construct	Bijbehorende stellingen	Alpha
Leesbaarheid	3, 8, 12, 13, 27, 31, 34, 36, 37, 39 en 43	0.85
Structuur	4, 5, 11 en 14	0.73
Toon	1, 2, 7, 41 en 42	0.77
Emphatie schrijver	15, 17, 18, 19, 22 en 23	0.86
Deskundigheid schrijver	16, 21, 24, 38, en 40	0.74
Passendheid medium	28, 29, 30, 32, 33, 44, 48 en 52	0.92
Waardering medium	25, 26 en 35	0.67
Verwijderde vragen	6, 9, 10 en 20	
		Tabel 2: Stellingen en betrouwbaarheid per construct

4.4: Proefpersonen
288 proefpersonen namen deel aan het onderzoek. Alle 288 proefpersonen waren moeders  variërend van 19 t/m 69 jaar (gemiddelde = 45 jaar, standaardafwijking = 10,7) verdeeld over heel het land. Er is gekozen voor moeders, omdat het materiaal in dit onderzoek gaat over borst- en eierstokkanker. Deze typen kanker komen vrijwel alleen bij vrouwen voor. Dit is de reden waarom dit onderzoek zich op vrouwelijke proefpersonen heeft gericht. Bovendien gaat het in dit onderzoek om een erfelijke vorm van de kanker: dit betekent dat de kinderen van de vrouwen ook te maken (kunnen) krijgen met de kanker. Moeders kunnen zich wat beter inleven in deze situatie dan bijvoorbeeld studentes die meestal geen kinderen hebben. Inlevingsvermogen is belangrijk in dit onderzoek en daarom is gekozen voor moeders in dit onderzoek. 
	De proefpersonen waren gemiddeld tussen middelbaar beroepsonderwijs en hoger beroepsonderwijs opgeleid: 0,7% van de proefpersonen had basisonderwijs, 12,8% had middelbaar onderwijs, 36,3% had middelbaar beroepsonderwijs, 34,6% had hoger beroepsonderwijs en 14,5% had universitair onderwijs als hoogstgenoten opleiding (1% van de proefpersonen had het type onderwijs niet ingevuld). Het grootste deel van de proefpersonen in dit onderzoek had ervaring met kanker in de familie (74,7% ) (drie proefpersonen hebben deze vraag niet ingevuld). Vrijwel alle proefpersonen hadden een Nederlandse culturele achtergrond, een baan en spraken goed Nederlands. 
	De 288 proefpersonen werden in de 24 condities opgedeeld: dit betekende dat er ongeveer 12 proefpersonen per conditie waren. Per conditie zaten moeders van verschillende leeftijden, opleidingsniveaus en ervaringen met kanker. De 24 condities waren op die manier dus gelijkwaardig verdeeld. De meeste proefpersonen waren moeders van kennissen, familie, buren en collega's en kennissen van ouders. Die proefpersonen werd gevraagd of zij deel wilden nemen aan het onderzoek. De deelneemsters werden niet betaald voor hun deelname. 

4.5. Ontwerp en afname van het onderzoek
De proefpersonen in het onderzoek kregen eerst een papieren instructiebrief (zie bijlage: er zijn twee versies van de instructiebrief gemaakt: zowel voor brief als voor e-mail) te lezen waarin vermeld stond dat zij deelnamen aan een onderzoek naar medische brieven van de Universiteit Utrecht. De instructiebrief vermeldde echter niet dat het om een onderzoek ging naar verschil in waardering tussen brief en e-mail. Verder kregen de proefpersonen via de instructiebrief te horen dat zij eerst de tekst (de brief of de e-mail) moesten lezen en daarna pas de vragen in de papieren enquête mochten beantwoorden. Alle proefpersonen ontvingen een papieren enquête zodat alle condities gelijk waren: zo kon echt worden nagegaan of het verschil in waardering lag aan de onafhankelijke variabelen in plaats van aan de manier van afname. De instructiebrief verduidelijkte bovendien dat de proefpersonen vrij waren om bij het beantwoorden van de vragen de tekst te herlezen en dat de enquête anoniem was. 
	In dit onderzoek werden er dus twee groepen (brief en e-mail) met elkaar vergeleken. De helft van de proefpersonen, dit waren er 144, kreeg na de instructiebrief een e-mail vanuit een solismailaccount toegestuurd naar hun eigen e-mailadres met daarin het medisch slecht nieuwsbericht. De e-mail werd daadwerkelijk in een e-mail verzonden en niet in een Worddocument. De proefpersonen mochten de e-mail in hun eigen tempo lezen om daarna de papieren vragenlijst met pen in te vullen. Bij het invullen was de onderzoeker aanwezig. Het afnemen per proefpersoon nam ongeveer een kwartier tijd in beslag.
	De andere helft van de proefpersonen, dit betroffen er ook 144, kreeg echter een papieren brief met daarin het medisch slecht nieuwsbericht. Zij mochten de brief, net als de andere groep, in hun eigen tempo lezen en daarna de enquête invullen met pen. Ook hier duurde het afnemen per proefpersoon ongeveer vijftien minuten. 




5.1: Verschillen tussen condities













	Tabel 3: Gemiddelden en standaarddeviaties in alle condities. (1 is lage waardering, 7 is hoge waardering) * significant op 0.05 –niveau

Verder laat de tabel zien dat er een significant verschil is tussen de conditie fase van bekendmaking van het slecht nieuwsbericht (naar aanleiding van gesprek of naar aanleiding van onderzoek). De conditie naar aanleiding van een gesprek wordt door de proefpersonen significant beter gewaardeerd (F = 1281, 53, df = 7, p < 0.001). Dat significante verschil in die beoordeling wordt vooral veroorzaakt door doordat proefpersonen significanter positiever zijn over de waardering en de passendheid van het medium naar aanleiding van een gesprek dan proefpersonen die de uitslag hebben ontvangen naar aanleiding van een onderzoek: waardering medium (F = 19,09, df = 1, p < 0.001) en passendheid medium (F = 27,81, df = 1, p < 0.001). 
	Bij de condities directe en indirecte structuur laat de tabel geen significante verschillen zien tussen beide condities. 
	Uit tabel 3 blijkt dat er sprake is van acht hoofdeffecten. De eerste vijf hoofdeffecten zijn van het medium bij toon, empathie schrijver, waardering medium, passendheid medium en bij de zeven constructen samen. De overige drie hoofdeffecten zijn van de condities naar aanleiding van een gesprek en naar aanleiding van een onderzoek bij waardering en passendheid van het medium en bij de zeven constructen samen. 
	Nu is het van belang om te kijken of combinaties van de condities medium, naar aanleiding van een gesprek of naar aanleiding van onderzoek en structuur significante verschillen opleveren. Als eerste is gekeken of er interactie-effecten zijn tussen de condities medium en structuur. Variantie-analyses hebben aangetoond dat er geen significante verschillen bestaan tussen de directe en indirecte structuur. Tabel 4 laat zien dat er ook geen interactie-effecten zijn tussen het medium en de structuur. Bij geen van de onderstaande constructen zijn de verschillen significant.

Constructen	BriefDirect                  Indirect	E-mail Direct               Indirect
Structuur	5,25 (1,15)	5,30 (0,91)	5,04 (1,43)	4,93 (0,83)
Leesbaarheid	5,04 (1,26)	5,37 (0,80)	5,23 (1,05)	5,08 (0,71)
Toon	4,74 (1,20)	4,93 (1,00)	4,30 (1,24)	4,36 (1,05)
Empathie schrijver	4,21 (1,16)	4,49 (1,15)	3,94 (1,38)	4,03 (1,02)
Deskundigheid schrijver	5,05 (1,14)	5,25 (1,05)	5,13 (1,18)	4,93 (0,81)
Waardering medium	4,07 (1,46)	4,26 (1,46)	3,66 (1,60)	3,78 (1,41)
Passendheid medium	4,05 (1,63)	4,26 (1,64)	2,65 (1,57)	2,67 (1,19)
Bovenstaande constructen	4,63 (1,03)	4,84 (0,83)	4,28 (1,03)	4,25 (0,77)
	Tabel 4: Gemiddelden en standaarddeviaties voor het verschil tussen de directe en indirecte structuur naar brieven en e-mails. (1 is lage waardering, 7 is hoge waardering) * significant op 0.05 – niveau

Hierna wordt gekeken of er een interactie-effect is tussen het medium en naar aanleiding van een gesprek of onderzoek. Een variantie-analyse toont aan dat er een interactie-effect is tussen het medium en naar aanleiding van een gesprek of onderzoek op de passendheid van het medium (F = 2,83, df = 1, p = 0.007). Tabel 5 laat zien dat de proefpersonen een brief zowel naar aanleiding van een gesprek als naar aanleiding van een onderzoek significant hoger beoordelen op de passendheid van het medium dan proefpersonen die een e-mail hebben ontvangen. 

Constructen	Nav gesprekBrief                   E-mail	Nav onderzoek Brief                 E-mail
Structuur	5,37 (1,02)	4,95 (1,32)	5,17 (1,12)	5,05 (1,20)
Leesbaarheid	5,18 (1,18)	5,13 (0,88)	5,11 (1,10)	5,23 (1,03)
Toon	4,73 (1,12)	4,39 (1,13)	4,87 (1,16)	4,25 (1,22)
Empathie schrijver	4,35 (1,17)	4,03 (1,32)	4,26 (1,15)	3,91 (1,23)
Deskundigheid schrijver	5,11 (1,16)	4,99 (1,08)	5,11 (1,08)	5,13 (1,07)
Waardering medium	4,51 (1,36)	4,08 (1,58)	3,75 (1,46)	3,33 (1,41)
Passendheid medium	4,84 (1,45)*	2,95 (1,50)*	3,40 (1,48)*	2,36 (1,35)*
Bovenstaande constructen	4,87 (0,96)	4,36 (0,98)	4,52 (0,95)	4,18 (0,92)
	Tabel 5: Gemiddelden en standaarddeviaties voor het verschil tussen brieven en e-mail naar aanleiding van een gesprek/onderzoek. (1 is lage waardering, 7 is hoge waardering) * significant op 0.05 – niveau

Om te kijken waar het significante verschil in die beoordeling vandaan komt, is er een One Way Anova uitgevoerd op de passendheid van het medium. Hier kwam het volgende resultaat uit: de proefpersonen die een brief naar aanleiding van een gesprek hebben ontvangen beoordelen de brief significant hoger dan proefpersonen die een brief naar aanleiding van een onderzoek hebben ontvangen op de passendheid van het medium (F = 10,49, df = 1, p < 0.001). Het gemiddelde en de standaarddeviatie van een brief naar aanleiding van een gesprek op de passendheid van het medium zijn als volgt: 4,84 (1,45). Het gemiddelde en de standaarddeviatie van een brief naar aanleiding van een onderzoek zijn als volgt: 3,40 (1,48). Verder wordt een e-mail naar aanleiding van een gesprek significant hoger beoordeeld dan een e-mail naar aanleiding van een onderzoek op de passendheid van het medium (F = 6,02, df = 1, p = 0.015). Het gemiddelde en de standaarddeviatie van een e-mail naar aanleiding van een gesprek op de passendheid van het medium zijn als volgt: 2,95 (1,50). Voor een e-mail naar aanleiding van een onderzoek is dat: 2,36 (1,35). Bovendien wordt naar aanleiding van een gesprek een brief significant hoger beoordeeld dan een e-mail op de passendheid van het medium: (F = 59,18, df =1, p < 0.001). Het gemiddelde en de standaarddeviatie wat hoort naar aanleiding van een gesprek in een brief is: 4,84 (1,45). Voor een e-mail is dat: 2,95 (1,50). Als laatste wordt naar aanleiding van een onderzoek een brief significant hoger beoordeeld dan een e-mail op de passendheid van het medium (F = 19,20, df = 1, p > 0.001). Het gemiddelde en de standaarddeviatie wat hoort naar aanleiding van een onderzoek in een brief is: 3,40 (1,48). Voor een e-mail is dit: 2,36 (1,35).
	Als laatste is gekeken of er een interactie-effect is tussen de condities structuur en naar aanleiding van gesprek of onderzoek. Er is inderdaad een interactie-effect tussen de structuur en naar aanleiding van gesprek of onderzoek (F = 4,44, df = 1, p < 0.001). Tabel 6 laat zien dat de directe structuur naar aanleiding van een gesprek significant hoger wordt beoordeeld dan de indirecte structuur naar aanleiding van een gesprek op de structuur. De indirecte structuur wordt naar aanleiding van een onderzoek significant hoger beoordeeld dan de directe structuur naar aanleiding van een onderzoek op de structuur.

Constructen	Nav gesprekDirect                  Indirect	Nav onderzoek Direct               Indirect
Structuur	5,33 (1,32)*	4,83 (0,81)*	4,97 (1,25)*	5,39 (0,88)*
Leesbaarheid	5,16 (1,21)	5,15 (0,56)	5,11 (1,12)	5,30 (0,92)
Toon	4,49 (1,30)	4,70 (0,68)	4,55 (1,17)	4,58 (1,33)
Empathie schrijver	4,08 (1,38)	4,41 (0,93)	4,07 (1,18)	4,11 (1,25)
Deskundigheid schrijver	5,06 (1,24)	5,03 (0,83)	5,11 (1,08)	5,14 (1,06)
Waardering medium	4,13 (1,61)	4,62 (1,16)	3,59 (1,44)	3,42 (1,48)
Passendheid medium	3,83 (1,84)	4,02 (1,57)	2,87 (1,51)	2,91 (1,51)
Bovenstaande constructen	4,58 (1,14)	4,68 (0,66)	4,32 (0,93)	4,41 (0,99)
	Tabel 6: Gemiddelden en standaarddeviaties voor het verschil tussen de directe en indirecte structuur naar aanleiding van een gesprek/onderzoek. (1 is lage waardering, 7 is hoge waardering) * significant op 0.05 – niveau

Om te kijken waar het significant verschil in die beoordeling vandaan komt, is er een One Way Anova uitgevoerd op de structuur. Hier kwam het volgende resultaat uit: de directe structuur wordt hoger beoordeeld naar aanleiding van een gesprek dan naar aanleiding van een onderzoek op de structuur. Dit verschil is echter niet significant. Verder wordt de indirecte structuur significant beter beoordeeld naar aanleiding van een onderzoek dan naar aanleiding van een gesprek op de structuur (F = 10,35, df =1, p = 0.002). Het gemiddelde en de standaarddeviatie van de indirecte structuur naar aanleiding van een onderzoek is als volgt: 5,39 (0,88). Voor de indirecte structuur naar aanleiding van een gesprek is dat: 4,83 (0,81). Bovendien wordt naar aanleiding van een gesprek de directe structuur significant hoger beoordeeld dan de indirecte structuur op de structuur (F = 5,64, df =1, p = 0.019). Het gemiddelde en de standaarddeviatie naar aanleiding van een gesprek op de directe structuur is: 5,33 (1,32). Voor de indirecte structuur is dat: 4,83 (0,81). Als laatste wordt naar aanleiding van een onderzoek de indirecte structuur significant beter beoordeeld dan de directe structuur op de structuur (F = 4,33, df = 1, p = 0.039). Het gemiddelde en de standaarddeviatie naar aanleiding van een onderzoek op de directe structuur is: 4,97 (1,25). Voor de indirecte structuur is dit: 5,39 (0,88).

5.2: Losse stellingen
De stellingen 45, 46, 47, 49, 50, 51 en 53 werden per stuk bekeken. Deze stellingen hebben betrekking op de ervaring van het medium (brief of e-mail). De proefpersonen die de brief als medium ontvingen, kregen daarbij vragen over hun mediumervaring met brieven. Op de stelling, nummer 45, 'Ik stuur nooit brieven' antwoordden de proefpersonen vrij neutraal (gemiddelde: 4,15, standaarddeviatie: 1,99). Over de stelling, nummer 46, 'Ik ontvang liever geen brieven' waren de proefpersonen het niet eens (2,87 (1,93)). De deelneemsters gaven verder de voorkeur niet aan e-mail boven brief (3,26 (1,94)). Bovendien gaven proefpersonen in stelling 49 ('Ik ontvang weinig brieven') aan niet weinig brieven te ontvangen (3,29 (2,01)). Ook gaven zij aan dat ze het niet vervelend vinden om met brieven te werken (stelling 50: 'Ik werk niet graag met brieven') (3,14 (1,85)). Verder waren zij vrij neutraal over het regelmatig werken met brieven (stelling 51: 'Ik werk regelmatig met brieven') (3,62 (1,67)). De proefpersonen zijn het als laatste vrijwel geheel eens met de stelling, nummer 53, 'Ik had de informatie liever in een e-mail ontvangen' (6,15 (1,24)). Nogmaals, deze uitkomsten betreffen antwoorden van proefpersonen die als medium een brief ontvingen en stellingen invulden die vroegen naar de mediumervaring met brieven.




6.1: Brief of e-mail
Concluderend kan er gesteld worden dat de proefpersonen in dit onderzoek over het algemeen positiever over brieven zijn dan over e-mails als het om een slecht medisch nieuwsbericht gaat. Dit verschil in waardering ligt in de toon van het medium, de empathie voor de schrijver, de waardering van het medium en de passendheid van het medium. De proefpersonen vinden brieven betrouwbaarder, aansprekender en betrokkener dan e-mails. Verder zijn de proefpersonen van mening, dat de toon die de schrijver in de brief gebruikte, goed was en dat de schrijver de brief makkelijk heeft geschreven. Bovendien vinden ze dat, wanneer de arts een brief stuurt, de arts persoonlijker, vriendelijker, behulpzamer, betrokkener, meelevender en serieuzer is dan wanneer de arts een e-mail zou sturen. Ook geven de proefpersonen aan, dat een brief laat zien dat de arts moeite heeft gedaan, een brief in dit geval voldoende informatief is en een brief persoonlijk is. Verder vinden zij een brief in dit geval gepaster, fatsoenlijker en betrouwbaarder dan een e-mail. Als laatste geven zij aan dat een brief een betere manier is om het slecht medisch nieuws te ontvangen dan een e-mail. 
	De brief wordt van de zeven constructen op vier constructen beter beoordeeld dan de e-mail. Al met al mag dan gezegd worden dat een brief hoger beoordeeld wordt dan een e-mail als het gaat om een slecht medisch nieuwsbericht. Dit is in tegenstrijd met de eerste hypothese dat een e-mail hetzelfde gewaardeerd wordt als een brief als het gaat om een slecht medisch nieuwsbericht. De resultaten in dit onderzoek zijn dan ook in tegenstrijd met de resultaten van de eerder genoemde onderzoeken in het theoretisch kader naar verschil in waardering tussen brief en e-mail. Hill & Monk (2000) vonden namelijk in beide experimenten geen verschil in waardering tussen brief en e-mail. Ook Pelt (2006) vond geen verschil in waardering tussen brief en e-mail. Zij vond wel het resultaat dat proefpersonen een positiever beeld hebben van de het imago van de zender bij een e-mail dan bij een papieren nieuwsbrief. Dit is echter ook in tegenspraak met de gevonden resultaten in dit onderzoek: proefpersonen in dit onderzoek hadden juist een positiever beeld van de schrijver, dokter de Graaff, bij een brief dan bij een e-mail. Ook Krieger (2007) vond geen voorkeur voor brief of e-mail als het gaat om slecht nieuws. Brieven werden alleen persoonlijker gevonden dan e-mails: dit is echter wel in overeenstemming met de resultaten van dit onderzoek. Proefpersonen in dit onderzoek vonden brieven namelijk ook persoonlijker dan e-mails.
	Bij een combinatie van de drie onafhankelijke variabelen, medium, structuur en de fase van bekendmaking van het slechte nieuws, blijkt dat de structuur van het slecht medisch nieuwsbericht geen invloed heeft op de voorkeur van proefpersonen voor het medium. Dit is in overeenstemming met de hypothese dat de structuur van het slecht medisch nieuwsbericht geen invloed heeft op de voorkeur van de proefpersonen voor een slecht medisch nieuwsbericht per brief of via e-mail. Dit is min of meer in overeenstemming met de resultaten van het onderzoek van Krieger. Zij vond dat bij de directe en bij de indirecte structuur de proefpersonen significant positiever waren over een afwijzing per brief dan per e-mail op het karakter van het medium en bij alle constructen samen. Krieger concludeerde daarmee dat de structuur van de afwijzing geen invloed had op de mediumvoorkeur. Dit is ook het geval in dit onderzoek.
	Een verder resultaat is dat de fase (dus naar aanleiding van gesprek of onderzoek) een sterker effect heeft op een brief dan op een e-mail op de passendheid van het medium. E-mail wordt in beide fasen lager beoordeeld dan een brief op de passendheid van het medium. Proefpersonen geven aan, zowel na een gesprek als na een onderzoek, een brief passender, informatiever en persoonlijker te vinden dan een e-mail. Hiermee klopt de hypothese, dat de proefpersonen de voorkeur aan e-mail geven naar aanleiding van een gesprek en de voorkeur aan een brief naar aanleiding van een onderzoek, dus niet: de proefpersonen waarderen een brief in beide situaties, dus zowel naar aanleiding van een gesprek als naar aanleiding van een onderzoek, hoger.
	Dit resultaat is in tegenspraak met het onderzoek van Krieger (2007). Zij vond namelijk dat er geen effect van de fase in het sollicitatieproces was op de voorkeur van sollicitanten voor een afwijzing per brief of via e-mail. In dit onderzoek is er wel degelijk een effect van de fase in de bekendmaking van het slechte nieuws: de fase heeft namelijk een sterker effect op een brief dan op een e-mail op de passendheid van het medium.
	
6.2: Structuur van slecht nieuws
In dit onderzoek is er geen significant verschil gevonden tussen de directe en indirecte structuur. Het maakt dus niet uit in welke structuur het slecht medisch nieuwsbericht gebracht wordt. Dit klopt niet met de hypothese dat de proefpersonen de voorkeur geven aan de indirecte structuur bij een slecht medisch nieuwsbericht. Bovendien is dit niet in overeenstemming met het onderzoek van Smith, Nolan & Dai (1996) die als resultaat voorkeur voor de directe structuur vonden. Ook de voorkeur voor Manno (1999) voor de indirecte structuur bij slecht nieuwsberichten is niet in overeenstemming met de resultaten van dit onderzoek. Verder lijken de adviezen van Ptacek, Fries, Eberhardt & Ptacek (1999) en Mast, Kindlimann & Longewitz (2005) voor de indirecte structuur bij slecht medisch nieuws niet overeen te komen met de resultaten van dit onderzoek. Bij het onderzoek van Krieger (2007) waren de proefpersonen positiever over de directe structuur bij een afwijzing dan over de indirecte structuur. Ook zijn de resultaten van dit onderzoek niet in overeenstemming met het onderzoek van Janssen & Jansen (2009). Zij vonden als resultaat dat de proefpersonen de voorkeur aan de indirecte structuur gaven als het om een slecht nieuwsbericht ging. 
	Zoals in 6.1 al vermeld is, heeft de structuur van het slecht medisch nieuwsbericht geen invloed op de voorkeur van proefpersonen voor een slecht medisch nieuwsbericht per brief of via e-mail. Dit is in overeenstemming met de resultaten van Krieger (2007): ook zij vond geen invloed van structuur op de mediumvoorkeur. Wel wordt de directe structuur naar aanleiding van een gesprek hoger beoordeeld dan de indirecte structuur naar aanleiding van een gesprek op de structuur. De directe structuur naar aanleiding van een gesprek wordt logischer geordend, gestructureerder en overzichtelijker gevonden. De indirecte structuur wordt echter hoger beoordeeld naar aanleiding van een onderzoek op de structuur. De indirecte structuur naar aanleiding van een onderzoek wordt dan logischer geordend, gestructureerder en overzichtelijker gevonden. Ook deze resultaten in dit onderzoek zijn in tegenspraak met de resultaten van het onderzoek van Krieger (2007). Zij vond als resultaat dat de proefpersonen in haar onderzoek bij een afwijzing na een sollicitatiebrief de informatie in de directe structuur in een logischere volgorde vonden staan. Bij een afwijzing na een sollicitatiegesprek vonden de proefpersonen geen van beide structuren beter. 
	Concluderend kan gesteld worden, dat er geen verschil in waardering is tussen indirecte en directe structuur als het gaat om een slecht medisch nieuwsbericht. Bovendien heeft de structuur van het slecht medisch nieuwsbericht geen invloed op de mediumvoorkeur. Als laatste heeft de structuur ook geen grote invloed op de voorkeur voor de fase van de bekendmaking van het slecht medisch nieuws (dus naar aanleiding van een gesprek of naar aanleiding van een onderzoek).

6.3: Fase van bekendmaking van slecht nieuws
Uit dit onderzoek blijkt dat er verschil in waardering is tussen de fases van de bekendmaking van slecht medisch nieuws (naar aanleiding van een gesprek of naar aanleiding van een onderzoek). De proefpersonen vinden een slecht medisch nieuwsbericht naar aanleiding van een gesprek gepaster, fatsoenlijker, persoonlijker en betrouwbaarder dan wanneer de uitslag na een onderzoek zou volgen. Dit resultaat is in overeenstemming met de hypothese dat de proefpersonen het slecht medisch nieuwsbericht beter waarderen als het naar aanleiding van een gesprek komt. Verder komt het overeen met het onderzoek van Pracek, Fries, Eberhardt & Ptacek (1999) waarin duidelijk wordt, dat patiënten het op prijs stellen als er na een gesprek met de arts nog een samenvatting op papier volgt. Het resultaat in dit onderzoek is niet in overeenstemming met het resultaat van het onderzoek van Krieger (2007). Uit haar onderzoek bleek dat het niet uitmaakte of de afwijzing na een sollicitatiebrief of na een sollicitatiegesprek volgde. 
	Bij de combinatie van de drie condities blijkt dat brieven zowel naar aanleiding van een gesprek als naar aanleiding van een onderzoek hoger worden beoordeeld dan e-mails. In beide fases van de bekendmaking van het slechte nieuws wordt een brief gepaster, fatsoenlijker, persoonlijker en betrouwbaarder gevonden dan een e-mail. Verder geven de proefpersonen aan dat een brief in beide fases een betere manier is om het slecht medisch nieuwsbericht te ontvangen dan een e-mail. E-mails naar aanleiding van een gesprek worden hoger beoordeeld dan e-mails naar aanleiding van een onderzoek. Toch wordt een brief nog net wat hoger gewaardeerd naar aanleiding van een gesprek. Dit resultaat is niet in overeenstemming met de hypothese dat de proefpersonen de voorkeur geven aan e-mail als het slecht medisch nieuws al bekend is (naar aanleiding van een gesprek) en aan een brief als het slecht medisch nieuws nog niet bekend is (naar aanleiding van een onderzoek).
	Het resultaat van dit onderzoek sluit niet aan bij het resultaat van het onderzoek van Krieger. Zij vond namelijk het resultaat dat de proefpersonen bij een afwijzing via e-mail bij het karakter van het medium positiever over een afwijzing na het schrijven van een sollicitatiebrief dan na een sollicitatiegesprek. Maar over het algemeen blijkt de fase van het sollicitatieproces geen invloed te hebben op de voorkeur van sollicitanten voor een afwijzing voor een baan per brief of via e-mail.
	Verder bleek in dit onderzoek dat directe structuur naar aanleiding van een gesprek hoger wordt gewaardeerd dan de indirecte structuur naar aanleiding van een gesprek. Proefpersonen vinden de directe structuur naar aanleiding van een gesprek rustiger, logischer geordend, gestructureerder en overzichtelijker. Hetzelfde geldt voor de indirecte structuur naar aanleiding van een onderzoek: de indirecte structuur wordt namelijk naar aanleiding van een onderzoek hoger gewaardeerd dan de directe structuur. Dit is in overeenstemming met de hypothese dat de proefpersonen de voorkeur geven aan de indirecte structuur als het slecht medisch nieuws nog niet bekend is (naar aanleiding van een onderzoek) en aan de directe structuur als het slecht medisch nieuws al bekend is (naar aanleiding van een gesprek). Ook dit resultaat is niet in overeenkomstig met het resultaat van het onderzoek van Krieger (2007). De proefpersonen denken namelijk in haar onderzoek niet verschillend over een afwijzing na een sollicitatiebrief of – gesprek bij de directe en indirecte structuur. 

7. Discussie
Uit dit onderzoek blijkt, dat proefpersonen de voorkeur geven aan brieven boven e-mails als het gaat om slecht medisch nieuwsberichten. De structuur heeft geen invloed op die mediumvoorkeur. De fase van bekendmaking van het slechte nieuws (naar aanleiding van een gesprek of een onderzoek) heeft een sterk effect op brieven. Brieven worden in beide fases hoger beoordeeld dan e-mails. E-mails worden hoger beoordeeld als zij naar aanleiding van een gesprek volgen dan wanneer zij naar aanleiding van een onderzoek volgen.
	Wat erg opviel in dit onderzoek was dat de proefpersonen veel heftige reacties vertoonden als zij het slecht medisch nieuwsbericht naar aanleiding van een onderzoek lazen. Zij gaven aan dat dit nooit zo mag gebeuren: het slechte nieuws moet volgens hen altijd in een gesprek met de arts verteld worden. Het advies wat uit dit onderzoek blijkt, is dan ook dat als het slechte nieuws nog niet bekend is, het nieuws in een gesprek te geven. Zowel naar aanleiding van een gesprek als naar aanleiding van een onderzoek is het verstandig om het slechte nieuws in een brief te vermelden. Hierbij maakt het niet uit wat voor structuur het slecht medisch nieuwsbericht heeft.
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Zoals afgesproken ontvangt u een schriftelijke samenvatting van onze gesprekken op 15-02-2008 en 05-06-2009. U bent naar de polikliniek Klinische Genetica verwezen door dr. Brouwer.

Vraag
Aanwijzingen voor erfelijke borstkanker? 

Persoonlijke voorgeschiedenis
Op32 -jarige leeftijd werd bij u borstkanker vastgesteld. U bent borstsparend behandeld en heeft radio- en chemotherapie gehad. Op dit moment wordt u behandeld voor een te snel werkende schildklier.

Familiegeschiedenis
Kinderen:	     U heeft geen kinderen
Broers/zussen:	     U heeft twee broers
Familie moeder:    Uw moeder is 59 jaar en gezond. Zij komt uit een gezin van 10 kinderen. Haar moeder heeft op 65-jarige leeftijd borstkanker gehad. Vier van haar zussen zouden ook borstkanker gehad hebben na het 60-ste jaar. Een nicht, die zelf ook borstkanker heeft gehad, zou zich hebben laten onderzoeken in Utrecht. Hierbij werd toen geen afwijking gevonden passend bij een erfelijke vorm van borstkanker.




Bloed voor DNA-onderzoek naar mutaties (genveranderingen) in de borstkankergenen BRCA1 en BRCA2 werd bij u afgenomen in januari 2009. Bij dit onderzoek werd bij u een mutatie in het BRCA1 gen gevonden.

Bespreking
Met DNA-onderzoek is aangetoond dat u draagster bent van een BRCA1 mutatie.
Deze mutatie in het borstkankergen verklaart uw eigen ziektegeschiedenis. Een mutatie in het BRCA1 gen heeft consequenties voor uzelf en voor uw familie.


Consequenties voor uzelf: 
Gemiddeld hebben draagsters een kans van ongeveer 60-80% om borstkanker te ontwikkelen vóór het 70e jaar en een kans van ongeveer 30 tot ruim 60% om eierstokkan​ker te ontwikkelen voor het 70e jaar. In het algemeen is er voor draagsters een kans op herhaling van de borstkanker, die wordt geschat op maximaal 60%. Deze risicopercentages zijn op dit moment nog niet nader individueel te specifice​ren. 
Gezien de kans op herhaling van de borstkanker wordt ook controle van de borsten met MRI geadviseerd. 

U gaf aan kinderwens te hebben. Met u werd besproken dat er vanaf 35-jaar een indicatie is voor controle van de eierstokken. Gezien het sterk verhoogde risico op eierstokkanker wordt een preventieve eierstokverwijdering in overweging gegeven na voltooid gezin. U kunt dit verder met uw behandelend artsen bespreken.

Consequenties voor uw familie:
In de eerste plaats betreft het hier een autosomaal dominant erfelijke aandoening. Dat betekent dat zowel mannen als vrouwen drager kunnen zijn van een genverandering. Tevens heeft ieder kind van een ouder die zelf mutatiedra​ger is een kans van 50% om ook diezelfde genverandering geërfd te hebben. (zie bijgesloten aanvullende informatie).

Adviezen   
In ieder geval komen vrouwen uit families met een BRCA1 mutatie in aanmerking komt voor intensieve controles van de borsten en de eierstokken. Deze controles worden bij voorkeur uitgevoerd door een polikliniek erfelijke/familiaire tumoren die aanwezig is in een academisch ziekenhuis evenals in het Antoni van Leeuwenhoek ziekenhuis in Amsterdam en de Daniël den Hoed kliniek in Rotterdam.
Onderzoek naar borstkanker:
-	Vanaf 25 – 60 jaar jaarlijks MRI van de borsten
-	Vanaf 30 – 60 jaar jaarlijks mammografie
-	Vanaf 25 – 60 jaar lichamelijk onderzoek van de borsten










-	Vanaf 35 jaar wordt een preventieve verwijdering van de eierstokken in overweging gegeven aan vrouwen bij wie met DNA-onderzoek is aangetoond dat zij draagster zijn van een BRCA1 mutatie en vanaf 40 jaar bij een BRCA2 mutatie.

Over het borstzelfonderzoek is bekend dat borstkanker die op deze wijze is ontdekt in het algemeen geen betere prognose heeft dan borstkanker die op een andere wijze is ontdekt. Maar kennis van het eigen lichaam kan echter wel een belangrijke functie hebben bij het herkennen van afwijkingen in de borst, waardoor de termijn tussen het eerste symptoom en de behandeling zo kort mogelijk is. 




Voorspellend DNA onderzoek 
Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie is nu ook mogelijk. Dit kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Met u werd besproken dat uw ouders onderzocht kunnen werden op dragerschap van de BRCA1 mutatie. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.

Samenvatting
	U wilde in aanmerking komen voor DNA-onderzoek naar veranderingen in de borstkankergenen. 
-	U bent draagster van een mutatie in het BRCA1 gen. Dit verklaart uw borstkanker.
	Voor draagsters is er naast een sterk verhoogde kans op het ontwikkelen van borstkanker ook een sterk verhoogde kans op het ontwikkelen van eierstokkanker. Periodiek onderzoek van de eierstokken is geïndiceerd. 
	U heeft kinderwens en wordt momenteel behandeld voor een te snel werkende schildklier. U gaf aan zelf contact met uw internist op te zullen nemen.
	Een preventieve verwijdering van de eierstokken wordt in overweging gegeven bij voltooid gezin.
	
	Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. 
	Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. Zij kunnen desgewenst hiervoor een afspraak maken op onze afdeling of bij een afdeling klinische genetica bij hen in de buurt. 

U vindt enkele informatiebrieven voor uw familieleden ingesloten.

Indien u zou willen spreken met een van onze psychologen, dan kunt u hiervoor een afspraak maken, via mij of direct via het secretariaat. 
















Kopie: 	Dr. R.E. Brouwer, haematoloog Reinier de Graaf





Bijlage 2: Brief/E-mail: Borstkanker, naar aanleiding van gesprek, direct, korte uitslag

Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,

Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van borstkanker. 

Uitslag
U bent draagster van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw borstkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u borstkanker vastgesteld. Uw linkerborst is hierbij afgezet alsmede de lymfklieren in de oksel aan de linkerkant. U bent hiervoor nog in behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie).

Voorgeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de borstkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. U bent naar de polikliniek Klinische 
Genetica verwezen door uw huisarts. Het verantwoordelijke gen BRCA1 en BRCA2 veroorzaakt niet 
alleen borstkanker, maar kan ook eierstokkanker veroorzaken. Als het gen ontdekt is hebben 
vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om eierstokkanker te 
ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie is mogelijk. Dit kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl (​mailto:C.J.degraaff@lumc.nl​)
Bijlage 3: Brief/E-mail, Borstkanker, naar aanleiding van onderzoek, direct, korte uitslag

Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,

Naar aanleiding van het onderzoek dat u 12 januari jongstleden ondergaan heeft in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. Door uw huisarts bent u doorwezen naar de  erfelijkheidspoli van de Klinische Genetica. Zoals daar aangegeven ontvangt u in deze brief de uitslag van het onderzoek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van borstkanker. 

Uitslag
U bent draagster van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw borstkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u borstkanker vastgesteld. Uw linkerborst is hierbij afgezet alsmede de lymfklieren in de oksel aan de linkerkant. U bent hiervoor nog in behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie).

Voorgeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de borstkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 en 
BRCA2 veroorzaakt niet alleen borstkanker, maar kan ook eierstokkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie is mogelijk. Dit kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl (​mailto:C.J.degraaff@lumc.nl​)

Bijlage 4: Brief/E-mail, Borstkanker, naar aanleiding van gesprek, direct, lange uitslag

Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,

Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van borstkanker. 

Uitslag
U bent draagster van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw borstkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 

Afgelopen jaar werd bij u borstkanker vastgesteld. Uw linkerborst is hierbij afgezet alsmede de lymfklieren in de oksel aan de linkerkant. U bent hiervoor nog in behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie).

Voorgeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de borstkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 en 
BRCA2 veroorzaakt niet alleen borstkanker, maar kan ook eierstokkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl (​mailto:C.J.degraaff@lumc.nl​)
Bijlage 5: Brief/e-mail, Borstkanker, naar aanleiding van onderzoek, direct, lange uitslag

Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,

Naar aanleiding van het onderzoek dat u 12 januari jongstleden ondergaan heeft in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. Door uw huisarts bent u doorwezen naar de  erfelijkheidspoli van de Klinische Genetica. Zoals daar aangegeven ontvangt u in deze brief de uitslag van het onderzoek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van borstkanker. 

Uitslag
U bent draagster van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw borstkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 

Afgelopen jaar werd bij u borstkanker vastgesteld. Uw linkerborst is hierbij afgezet alsmede de lymfklieren in de oksel aan de linkerkant. U bent hiervoor in nog behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie).

Voorgeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de borstkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 en 
BRCA2 veroorzaakt niet alleen borstkanker, maar kan ook eierstokkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl (​mailto:C.J.degraaff@lumc.nl​)

Bijlage 6: Brief/E-mail, Borstkanker, naar aanleiding van gesprek, indirect, normale uitslag

Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 




Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van borstkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u borstkanker vastgesteld. Uw linkerborst is hierbij afgezet alsmede de lymfklieren in de oksel aan de linkerkant. U bent hiervoor in nog behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie).

Voorgeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de borstkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 en 
BRCA2 veroorzaakt niet alleen borstkanker, maar kan ook eierstokkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Uitslag
U bent draagster van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw borstkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 

Consequenties voor uw familie
Voorspellend DNA-onderzoek kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl
Bijlage 7: Brief/E-mail, Borstkanker, naar aanleiding van gesprek, indirect, normale uitslag

Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,

Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van borstkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u borstkanker vastgesteld. Uw linkerborst is hierbij afgezet alsmede de lymfklieren in de oksel aan de linkerkant. U bent hiervoor nog in behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie).

Voorgeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de borstkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 en 
BRCA2 veroorzaakt niet alleen borstkanker, maar kan ook eierstokkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Uitslag
U bent draagster van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw borstkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 

Consequenties voor uw familie
Voorspellend DNA-onderzoek kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl (​mailto:C.J.degraaff@lumc.nl​)
Bijlage 8: Brief/E-mail, Eierstokkanker, naar aanleiding van gesprek, direct, korte uitslag

Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,

Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van eierstokkanker. 

Uitslag
Uit ons onderzoek is gebleken dat u draagster bent van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw eierstokkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u eierstokkanker vastgesteld. Beide eierstokken zijn verwijderd, alsmede de baarmoeder, het vetschort over de darmen en lymfklieren in de regio. U bent hiervoor nog in behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie). Door het verwijderen van de eierstokken bent u vroegtijdig in de overgang gekomen met de daarbij horende klachten, zoals opvliegers. 

Voorgeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de eierstokkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 
en BRCA2 veroorzaakt niet alleen eierstokkanker, maar kan ook borstkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie is mogelijk. Dit kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl (​mailto:C.J.degraaff@lumc.nl​)
Bijlage 9: Brief/E-mail, Eierstokkanker, naar aanleiding van onderzoek, direct, korte uitslag

Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,

Naar aanleiding van het onderzoek dat u 12 januari jongstleden ondergaan heeft in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. Door uw huisarts bent u doorwezen naar de  erfelijkheidspoli van de Klinische Genetica. Zoals daar aangegeven ontvangt u in deze brief de uitslag van het onderzoek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van eierstokkanker. 

Uitslag
Uit ons onderzoek is gebleken dat u draagster bent van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw eierstokkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u eierstokkanker vastgesteld. Beide eierstokken zijn verwijderd, alsmede de baarmoeder, het vetschort over de darmen en lymfklieren in de regio. U bent hiervoor nog in behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie). Door het verwijderen van de eierstokken bent u vroegtijdig in de overgang gekomen met de daarbij horende klachten, zoals opvliegers. 

Voorgeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de eierstokkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 
en BRCA2 veroorzaakt niet alleen eierstokkanker, maar kan ook borstkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie is mogelijk. Dit kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl (​mailto:C.J.degraaff@lumc.nl​)
Bijlage 10: Brief/E-mail, Eierstokkanker, naar aanleiding van gesprek, direct, lange uitslag

Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,

Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van eierstokkanker. 

Uitslag
Uit ons onderzoek is gebleken dat u draagster bent van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw eierstokkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 

Afgelopen jaar werd bij u eierstokkanker vastgesteld. Beide eierstokken zijn verwijderd, alsmede de baarmoeder, het vetschort over de darmen en lymfklieren in de regio. U bent hiervoor nog in behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie). Door het verwijderen van de eierstokken bent u vroegtijdig in de overgang gekomen met de daarbij horende klachten, zoals opvliegers. 

Voorgeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de eierstokkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 
en BRCA2 veroorzaakt niet alleen eierstokkanker, maar kan ook borstkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl (​mailto:C.J.degraaff@lumc.nl​)
Bijlage 11: Brief/E-mail, Eierstokkanker, naar aanleiding van onderzoek, direct, lange uitslag

Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,

Naar aanleiding van het onderzoek dat u 12 januari jongstleden ondergaan heeft in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. Door uw huisarts bent u doorwezen naar de  erfelijkheidspoli van de Klinische Genetica. Zoals daar aangegeven ontvangt u in deze brief de uitslag van het onderzoek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van eierstokkanker. 

Uitslag
Uit ons onderzoek is gebleken dat u draagster bent van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw eierstokkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 

Afgelopen jaar werd bij u eierstokkanker vastgesteld. Beide eierstokken zijn verwijderd, alsmede de baarmoeder, het vetschort over de darmen en lymfklieren in de regio. U bent hiervoor nog in behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie). Door het verwijderen van de eierstokken bent u vroegtijdig in de overgang gekomen met de daarbij horende klachten, zoals opvliegers. 

Voorgeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de eierstokkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 
en BRCA2 veroorzaakt niet alleen eierstokkanker, maar kan ook borstkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Consequenties voor uw familie
Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl (​mailto:C.J.degraaff@lumc.nl​)
Bijlage 12: Brief/E-mail, Eierstokkanker, naar aanleiding van gesprek, indirect, normale uitslag

Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,

Naar aanleiding van het gesprek dat wij hebben gevoerd op 12 januari jongstleden in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. In het gesprek hebben wij de uitslag van het door u ondervonden onderzoek besproken. Zoals aangegeven ontvangt u hierbij de samenvatting van dit gesprek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van eierstokkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u eierstokkanker vastgesteld. Beide eierstokken zijn verwijderd, alsmede de baarmoeder, het vetschort over de darmen en lymfklieren in de regio. U bent hiervoor nog in behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie). Door het verwijderen van de eierstokken bent u vroegtijdig in de overgang gekomen met de daarbij horende klachten, zoals opvliegers. 

Voorgeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de eierstokkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 
en BRCA2 veroorzaakt niet alleen eierstokkanker, maar kan ook borstkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Uitslag
Uit ons onderzoek is gebleken dat u draagster bent van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw eierstokkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 

Consequenties voor uw familie
Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus
Tel: 071 526 8033		E-mail: C.J.degraaff@lumc.nl (​mailto:C.J.degraaff@lumc.nl​)
Bijlage 13: Brief/E-mail, Eierstokkanker, naar aanleiding van onderzoek, indirect, normale uitslag

Afzender: Dr. C.J. de Graaff; 
Afdeling: Klinische Genetica 
Utrecht, 4 maart 2010
Geachte mevrouw,

Naar aanleiding van het onderzoek dat u 12 januari jongstleden ondergaan heeft in het Leids Universitair Medisch Centrum ontvangt u deze brief. Door uw huisarts bent u doorwezen naar de  erfelijkheidspoli van de Klinische Genetica. Zoals daar aangegeven ontvangt u in deze brief de uitslag van het onderzoek.

Reden bezoek
U wilde weten of er sprake was van een erfelijke vorm van eierstokkanker. 

Afgelopen jaar werd bij u eierstokkanker vastgesteld. Beide eierstokken zijn verwijderd, alsmede de baarmoeder, het vetschort over de darmen en lymfklieren in de regio. U bent hiervoor nog in behandeling met aanvullende medicijnen (chemotherapie). Door het verwijderen van de eierstokken bent u vroegtijdig in de overgang gekomen met de daarbij horende klachten, zoals opvliegers. 

Voorgeschiedenis & Onderzoek
Kinderen:	     U heeft een zoon (8 jaar) en een dochter (11 jaar).
Broers/zussen:	     U heeft één broer
Familie moeder:    Uw moeder heeft op 55-jarige leeftijd borst- en eierstokkanker gehad. 
Familie vader:	Uw vader is gezond. Er komt in aan deze kant van de familie geen borst- en/of eierstokkanker voor. 

Op 12-02-2010 is er bij u bloed afgenomen voor DNA onderzoek naar de mutaties 
(genveranderingen) in de eierstokkankergenen BRCA 1 en BRCA 2. Het verantwoordelijke gen BRCA1 
en BRCA2 veroorzaakt niet alleen eierstokkanker, maar kan ook borstkanker veroorzaken. Als het gen 
ontdekt is hebben vrouwen 55 tot 85% kans om borstkanker te ontwikkelen en 15 tot 65% kans om 
eierstokkanker te ontwikkelen. 

Uitslag
Uit ons onderzoek is gebleken dat u draagster bent van een BRCA1 mutatie. Dit verklaart uw eierstokkanker. Voor ieder eerstegraads familielid is er een kans van 50% om eveneens drager te zijn van deze BRCA1 mutatie. Voorspellend DNA-onderzoek bij familieleden is mogelijk. 

Consequenties voor uw familie
Voorspellend DNA-onderzoek in uw familie naar dragerschap van de mutatie kan worden uitgevoerd bij meerderjarige personen. Ook kan er een screening gedaan worden bij uw kinderen. Meestal zijn BRCA1/2 mutaties al generaties lang in een familie aanwezig. Afhankelijk van de uitslag kan de betreffende familie dan verder geïnformeerd worden.





Dr. C.J. de Graaff; klinisch geneticus










Allereerst willen wij u hartelijk danken voor uw deelname aan het onderzoek naar medische brieven. Dit onderzoek wordt uitgevoerd door de Universiteit Utrecht.

Wij willen u vragen om de brief te lezen en vervolgens de vragenlijst in te vullen. 

Probeert u zo goed mogelijk in te leven in de situatie van de ontvanger van de brief. U bent vrij om bij het beantwoorden van de vragen de tekst te herlezen. 

Voor alle duidelijkheid: er is geen goed of slecht antwoord. We zijn geïnteresseerd in uw mening.

De enquête is anoniem. Als u vragen heeft, stelt u ze dan gerust aan de aanwezige onderzoeker. 






Dr. Daniël Janssen, 

	


Conditie	Medium	Aanleiding	Structuur	Lengte Uitslag	Aantal Proefpersonen
1	Brief	Nav gesprek	Direct	Kort	12 Borstkanker
					12 Eierstokkanker
2			Direct	Lang	12 Borstkanker
					12 Eierstokkanker
3			Indirect	Normaal	12 Borstkanker
					12 Eierstokkanker
4		Nav onderzoek	Direct	Kort	12 Borstkanker
					12 Eierstokkanker
5			Direct	Lang	12 Borstkanker
					12 Eierstokkanker
6			Indirect	Normaal	12 Borstkanker
					12 Eierstokkkanker
7	E-mail	Nav gesprek	Direct	Kort	12 Borstkanker
					12 Eierstokkanker
8			Direct	Lang	12 Borstkanker
					12 Eierstokkanker
9			Indirect	Normaal	12 Borstkanker
					12 Eierstokkanker
10		Nav onderzoek	Direct	Kort	12 Borstkanker
					12 Eierstokkanker
11			Direct	Lang	12 Borstkanker
					12 Eierstokkanker
12			Indirect	Normaal	12 Borstkanker
					12 Eierstokkkanker
 






